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42．085 42．583 41，981 －602



















































































































































































































































































































































































論 文 数 （監 雲 ， 自国 の 研 究 機 関
論 文 数
国 際 共 同研 究
論 文 数　　 l 論 文 アメリカの み アメlJ力を除 く論 文 数
アメリカ 517　　　　　 375 435　　　　 309 82　　　　　 66lll1　 21　 18 61　　　　　 41日本 82　　　　　 59 57　　　　　 37 25　　　　　 22
イギ リス 102　　　　　 74 82　　　　　 58 20　　　　 16E　　 11　　　 9 91　　　　　 65
フランス 54　　　　　 49 34　　　　　 3 1 20　　　　 18 9　　　　　 7 45　　　　　 42
ドイツ 61　　　　　 48 33　　　　　 28 28　　　　　 20 17　　　　 1144　　　　　 37
カナ ダ 34　　　　　 32 22　　　　 211 12　　　　 11 8　　　　　 7 26　　　　　 25





：」 エ ［ （国際芸晶謡監 慧霊 芝概算）
M A　　　 M A 割 合 自 国 の 比 率 全 論 文 に お け る 国 際 共 同 研 究 の 比 率 国 際 共 同 研 究 こ対 す る
論 文 論 文　　 ；論 文 ：ア メリカ の み ア メリカ の 比 率
ア メリカ
日 本
14 2　　　　 2 7．4 7％
2 3　　　　 2 8．0 5％
8 4 14 ％　　 82 ．40 ％
6 9．5 1％　　 62 ．7 1％
15 8 6％　 17．6 0％
3 0．4 9％　　 3 7．2 9％ 25 ．6 1％　　 30 ．5 1％8 4 ．0 0 ％　　　 8 1 8 2％
イギ リス 2 8　　　　 2 7 45 ％80 ．3 9％　　 78 ．38％ 19．6 1％　　 2 1 6 2％j 10 ．78 ％　 12 16％5 5 ．0 0 ％　　　 56 2 5％
フラン ス 5　　　　 9 26 ％ 6 2．96 ％　　 63 ．27％ 4 5 ．0 0％　　　 3 8．8 9％
ドイツ 13　　　 2 1 3 1％ 54 ．10 ％　　 5 8 ．3 3％ 6 0 ．7 1％　　　 5 5 00 ％
カ ナ ダ 2　　　　 5 88 ％ 64 ．7 1％　　 6 5 ．6 3％ 6 6 6 7％　　　 6 3 64 ％
オ ラン ダ 6　　　 30 ．0 0 ％　　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　　 （M A 捨 象 ）
スイ ス
イ タリア
オ ー ス トラ リア
1　　　　 5 ．56 ％
2　　　 1 1．76 ％
1　　　　 7 ．14 ％























































































































































イギリス ドイツ フランス アメリカ






主義 （コモン・ロー＊） 厳」 つ公の秩序としての人権
「子どもの福祉」 「子どもの幸福」 「人体の人権」











実務上の ヒトの受精と胚研究に関 各州医師会の常設委員 保健省による許認可／生殖 ・出生前診断国家委員
．∠ゝコミ
個別学会によるガイドラ
規制主体 する認可機関（H FEA） ．∠ゝコミ イン／裁判所
政策のし
政府委員会報告 医師会指針 政府委員会 行政立法　 政府報告書 専門職・ガイドライン・各州法
1 t 先行　　　　 J J






専門行政機関による 立法による理念的体系化 個別の判決から一般的ルールづくり 律で規制 な原理へ
個別的 個別的 包括的・演樺的 個別的・帰納的
その他 科学技術に対するコント ヨーロッパでのルール統 被験者保護の規制シスロール意識が強い 一を模索 テムの整備 （IRB制度）＊
注）これらの国すべてが、懲罰規定をもつ医療専門職団体への強制加盟の制度をもつ（日本は持たない）
表B．生殖技術に対する政策対応バターンの比較図式

































































































































































































































































































































































論文数 。票票 ） 自国の研究機関
論文数
国際共 同研究
論文数　　　 一　論文 ：アメリカのみ アメリカを除く論 文数
アメリカ 544　　　　　 403 444　　　　 317 l00　　　　 86 l
l 117　　　　 108日本 129　　　　 119 104　　　　　 9825　　 21 i 12　　 11
イギ リス 147　　　　 127 107　　　　　 94 40　　　　 33 1　 14　　　 10 133　　　　 117
フランス 110　　　　　 87 77　　　　　 61：日 日 i ii 95　　　　　 73
ドイツ 120　　　　 102 8 1　　　　 67 101　　　　 86
カナダ 81　　　　　 56 56　　　　 40 61　　　　　 44




41　　 33　　　 「 1 ‾ ‾ ‾ う ラフA ）国別の論文数の比率
（総 数） 1・432 1・102 1 （国際共同研：： む爛 した概算） i
M A　　　 M A 割 合 自 国 の 比 率 全 論 文 に お け る 国 際 共 同 研 究 の 比 率 国 際 共 同 研 究 に 対 す る
論 文 論 文　　 ！論 文 ・ア メリカ の み ア メリカ の 比 率
ア メリカ 14 1　　　 2 5 92 ％ 8 1．62 ％　　 78 ．6 6％ 18．3 8％　　 2 1．3 4％
日 本 10　　　　 7 75 ％ 8 0 ．6 2 ％　　 8 2 ．3 5％1 9．38 ％　 17 6 5％！　 9 3 0％　　 9．24 ％4 8 ．0 0％　　　 5 2 3 8％
イギ リス 20　　　 13 6 1％ 72 ．79 ％　　 7 4 0 2％2 7．2 1％　 2 5．閲 ％i　 9．5 2％　　 7．8 7％3 5 00 ％　　　 3 0 3 0％
フラン ス 2 3　　　 20 ．9 1％ 70 ．0 0 ％　　 7 0．11％30 ．00 ％　　 2 9．8 9％1 13 6 4％　 1 6．0 9％4 5 4 5％　　　 5 3 8 5％
ドイ ツ 18　　　 15 ．0 0％ 6 7 ．5 0％　　 6 5 6 9％32 ．50 ％　 34 ，3 時 1 5．8 3％　 15 ．6 9％4 8 7 2％　　　 4 5．71％
カ ナ ダ 25　　　 30 ．8 6％ 6 9 14％　　 7 1．43 ％ 30 ．86％　　 28 ．5 7‰　 24 ．6 9％　　 2 1．43 ％ 80 ，00 ％　　　 7 5．00 ％
イタ リア 13　　　 25 ．0 0％　　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　 （M A 捨 象 ）　　　　　 （M A 捨 象 ）
オ ラン ダ 12　　　 24 ．4 9％





















諮問機関 審議機 関 資金受託 ・間接的 間接的
ト－［経済的な基盤組織 連邦政府・厚生省 NIH NIH ，D O E 各研究機関
運用 大統領など RA C 自ら （ELSIEC） EC 自ら 各研究機関 自ら 自ら
票 盟 遽 芸簑 蒜
i一般市民
外部 外部・内部 外部 内部・外部 内部 各機 関内部
○ ○ ○　　　　　　 ○ △ ○
○ × △ 手　　 △ ○ ○



































































































AlexanderM ．Capron南カリフォルニア大学 法律センタ 　ー 法学・医学教授●





















Bem 揖・d Lo カリフォルニア大学 サンフランシスコ校 医学部教授●
M ．D ． 医療倫理プログラム監督
Lawrence H ．M iike
M ．D ．，J．D ．
ハワイ州　 Kaneohe
ThomasH ．M urrayハスティングス・センタ 　ー 所長●
Ph．D． ケース・ウェスタン・リザーブ大学 生命倫理センター所長


















































































































































































質 問 全 面 的に 禁止 一 定 の 制 限 を設 自 由に 行 える 見 解 保 留けて許 諾
1）成 人 ドナ ー の核 を
受 精 後 14 日以 内までの 期 間 に
初 期 胚 に関 す る基 礎 発 生 生 物 学 研 究 のた め に
核 移 植 クロー ニングす る
ただ し、最 終 的な 着床 、妊 娠 、出生 を 目的 とし
ない
2）胎 児 ドナ ー の核 を
受 精後 14 日以 内 までの 期 間 に
初 期月利 こ関す る基 礎 発 生 生 物 学 研 究 のた めに
核 移 植 クロー ニングする
ただし、最 終 的 な着床 、妊 娠 、出 生 を 目的 とし
ない
う）成 人 ドナ ー の核 を
細胞 レベル の治 療 可 能 性 の検 討 のため に
試 験 官 内 にお ける細 胞 分 化 を研 究 す る目的 で
核 移 植 クロー ニングす る
4 ）胎 児 ドナ ー の核 を
細 胞 レベル の 治 療 可 能性 の検 討 の ため に
試 験 官 内 にお ける細胞 分 化 を研 究 す る 目的 で
核 移 植 クロー ニ ングす る
盲）顧亮 ドナ ー の 核 を
不 妊 治 療 や 、他 の関 連 す る生 殖 上 の理 由か ら
クロー ンされ た子 孫を作 るため に
核移 植 クロー ニングす る
6）成 人 ドナ ー の核 を
不妊 治療 や 、他 の 関連 す る生殖 上 の理 由か ら
クロー ンされ た子 孫 を作 るた めに
核 移 植 クロー ニングす る
3　　　　　　　　 2　　　　　　　 14　　　　　　 7
3　　　　　　　　 3　　　　　　　 14　　　　　　 7
2　　　　　　　　 5　　　　　　　 12　　　　　　 7
3　　　　　　　　 5　　　　　　　 11　　　　　 7
13　　　　　　　 1　　　　　　　　 4　　　　　　 8























































































































































































名 前 所 属 組 織 ・職 務
C laudia A ．M ickelson
Ph．D リC hairm an
M IT 環 境 医 療 サ ービス バ イオ 安 全 性
C ．E ．A guilar－C ordova
Ph．D
テキサス小児 病 院 遺 伝 子 治 療 研 究 所 所 長
D ale G ．An do
M ．D ．
セル ・ジェネシス社 臨床 部 副部 長
X andra O ．Breakefield
Ph．D
マサ チ ュー セッツ一般 病 院 分子 神 経 遺 伝 学 部
Louise C how
Ph．D
アラバ マ 大 学 生 化 学 ・分 子遺 伝 学 教 授
Theodore Friedm an nカリフォル ニア大 学サ ンディェゴ校 分 子 遺伝 学 センター
M ．D ． 小 児 学 部 教 授 ▲
Jon W ．G ordon
M ．D ．，Ph．D ．
シナ イ山医 学 校 神 経 生 物 学 教 授
Jay J．Greenblatt
Ph．D ．
国 立癌 研 究所 癌 処置 ・診 断 部 門 医 薬 品 規 制 問題 部 部長
Eric T ．Juengst
Ph．D ．
ケ ース西 リザ ーブ 大 学 医 療倫 理 センター 助 教授 ●
N anCy M ．P ．K in g 北 キヤロライナ大 学 社 会 医療 部 助 教 授 ●
J．D ．，
Sue L ．Levi 一Pearlトロッテ ・シンドロー ム協 会 医療 科 学 部 門 所 長
Ruth M acklin アル バ ー ト アインシュタイン医 科 カレッジ 疫 学 ・社 会 医 学 部
Ph．D ． 生命 倫 理 教 授 ●
M ．Louise M arket
M ．D ．，Ph．D ．
デ ュー ク大 学 医 療 センター 小 児 科 助 教授
R ．ScottM cIvor
Ph．D ．
ミネ ソタ大 学 ヒト遺 伝 学研 究 所 遺 伝 子 治 療 プ ログラム監 督 官
Jon A ．W o肝
M ．D ．
































































































































































































































































































ング・グループ（theJoint NIH－DOE ELSIWorking Group）2が、1997年7月からは、ELSI



















































































































































































































































































































































































































大学 ・カレッジ 156 54．9％
センター ・研究所 43 15．1％
協会団体 ・財団 26 9．2％
政府系 12 4．2％
病院 6 2．1％
その他 ‾二 訂 完 孟
表B．ELSl研究プログラムを実施する研究機関：順位
大学・研究機関　　　　　 ；プログラム数
1 JohnsH opkinsU niversity related　 l　 13
2 Georgetow n U niversity　　　　　　　　　 lO
3 ShriverCenter　　　　　　　　　　　　 l　　　 8





C aseW estern ReserveU mi veTSlty　 l　 7
豊 霊 霊霊 岩 fSciences　 一 ‡
U niversity ofW ashington　　　 ；
⊥－ ＿－＿1 ＿－＿＿＿Colum biaUmi versity　　　　　　 ：　　 6
UniversityofM aryland　　　　　 r　　 6
UniversityofM ichigan　　　　 」＿＿q ．＿”旦＿＿＿一一＿
TheH astingsCenter　　　　　　 j　　 5
U niversity OfN orth Carolina　　 1　 5
：霊 SityofU tah　　　　 5　 言
BiologicalSciencesCurriculum Studyi　 4









































































































LeRoy B ．W a
Kevin W m ．W
ters，P h．D．　　　　　　　 ：Directorofthe Kennedy lnstitute ofEthics
ldes．S．J．，P h．D．　　　　　 lA ssociate D irectorofthe Kennedv lnstitute ofEthics
；s enior R esearch S cho lars
⊥ 1塑 m L ・B eaucham p・P h・D ・　　　　　伽 osophy （B ioethics）
2 R uth R ．Faden，M ．P ，H ．P h．D ．　　　　：p sychology （EthicS ＆H ealth P olicy）
3 Joh n C oIlins H arvey．M ．D ．，P h ．D ．；M oraT heo ogy （Bioethics）
4 R ihito K im ura．J ．D ．，L ．L M ．，L ．L．D ．（B ioethics）
5 John P ．L angan，S ．J ．，P h．D ． P hiosophy （SociaEthic s）
6 ，M argaret O livia L ittle，P h．D ．P hiosophy （Fem in st T heory）
7 ：Edm und D ．P ellegrino，M ．D ．P hiOSO Phy of M edicine
8 M adison P ow ers，J ．D りD ．P hiI．P h ioso phy （B ioeth ics；Law ＆M edicine）
9 H ans－M artin S ass，P h．D ． （B oethics）
10R obert M ．V eatch ，P h．D ．　　　　　　　jR eigon （Bo ethc s）
11 LeR oy B ．W alters，P h．D ． R e ig0∩（Bo ethcs）











































1 Doris GoIdstein，M ．L．S，M ．A．D rectorofLibrary and lnform ation Services
2 FrancesAmitay Abram son．M ．A．，M．S．B bliographer
ぎLauraJane Bishop，Ph．D．Research Associate
4 Martina Darragh，M．L．S．JReference Librarian
5Jeanne R．Furcron，M．L．S．；Bibliographer
6HarrietHutson Gray，M ．T．S．M m ．頂忘earchAssistant
7一Lucinda Fitch Huttlinger，M．L S．M．M ． ACquisitionsLibrarian
8iTamarJoy Kahn．M ．LS．　　　　　　　　 ；lseniorBibIiographer
すPatricia C．Martin，M．A．Cataloglng Assistant
1d－Patricia Milmoe McCarrick，M．L．S． Reference Librarian
11 Hannelore Ninom iya，M．L．S．，M．A． Bibliographer
1亘Anita Lonnes Noren，M ．A．，C．A．　　　　 1Archivistand Systems Librarian
13 M ．Cecily OrrNuckoIs，M．A．，M．L．S． BibIiographer
14 Susan Poland，J．D． LegalResearch Associate
15 Kathleen Andrew Reynolds，M．A．　　　 l






























研 究 機 関 j N o ．ll　　　　　　　　　　　　　　 E L S l研 究 テ ー マ
1 89／10／0 1 － 90／09／30
l
：149 ［セ ミナ ー ヒトゲ ノム 計 画 の 遺 伝 子 マ ップ 作 成 と配 列 解 析 に よ っ て 提 起 され る 倫 理 的 ・政 策 的 論 点 に つ い て
2 90 ／05／0 1 －9 4／04／301叫 遺 伝 子 検 査 の 普 及 に お け る 倫 理 的 ・法 的 問 題
3 90 ／05／0 1 －9 8／04／30 136
】遺 伝 子 検 査 の 普 及 に お け る 倫 理 的 億 的 問 題
4 9 0／06／0 1 －9 3／12／3 14 生 命 の 秘 密
5 90／08／0 1 －9 1／09／30 220ヒトゲ ノム 計 画 に よ っ て 提 起 され る 法 的 ・倫 理 的 問 題
1
6 90／0 8／01 －94／0 4／30 100ヒトゲ ノム 解 析 計 画 に 関 連 す る 倫 理 的 ・法 的 研 究
7 90／08／07 －90／0 9／30 2 18 科 学 、技 術 と パ ー フ ェク ト・チ ャ イル ド：倫 理 と価 値 評 価
8 90／0 8／07 － 9 1／0 9／10 106ヒトゲ ノム 研 究 の 記 録 方 法 上 の 戦 略
9 90／0 8／09 － 90／09／30129ヒトゲ ノム ・イ ニ シ ア テ ィブ に お け る 課 題 設 定
10 90／08／3 0 － 90／09／30 165岐 路 に 立 つ 医 学
11 90／09／26 － 93／06／30252遺 伝 子 検 査 の 倫 理 的 ・法 的 含 意
12 90／09／2 8 －9 1／09／2 774 ヒトゲ ノム ・ワ ー ク シ ョップ ：倫 理 ・法 と社 会 政 策
13 90／09／2 8 －9 1／12／3 1273相 互 依 存 す る 世 界 に お け る ヒトゲ ノム 研 究
14 90／09／28 －9 2／03／27 38倫 理 、価 値 、専 門 家 の 責 任
15 90／0 9／29 －93／0 9／30 30将 来 の 疾 患 を 予 測 す る ：遺 伝 病 診 断 の 開 発 ・応 用 ・使 用 法 に 関 す る 諸 問 題
16 90／0 9／30 －9 1／0 8／3 1
－25 ！第 4 回 C ．F．の 新 生 児 ス ク リー ニ ン グ に つ い て の 国 際 会 議 ：国 立 糖 尿 病 ・消 化 器 官 ・腎 臓 病 研 究 所
17
90／0 9／3。 ＿92／。6／30 ！
36 遺 伝 プ リズ ム ：健 康 と責 任 に つ い て の 理 解
18 90／0 9／30 － 95／0 7／3 1 178ゲ ノム ・セ ン ター の 教 育 プ ログ ラ ム
19 90／10／0 1 － 91／09／30 22 8遺 伝 的 血 液 グ ル ー プ の 研 究 と応 用 ：1900－1950
20 90／10／01 － 91／09／3 0 236 ］技 術 と社 会 変 化 ：遺 伝 学 的 な 予 測 が 態 度 と価 値 観 に 与 え る 影 響
21 90／10／01 － 91／09／3 0 －
l
62 胎 児 診 断 の 歴 史
22 90／10／0 1 － 91／09／30 －274 －バ イ オ テ クノロ ジ ー と遺 伝 病 の 診 断
23 90／10／01 － 96／09／3 0 278E LS Jプ ロ グ ラム の 支 援 とE LS J
24
l
9 1／0 1／01 胃 93／12／31 146ヒ トゲ ノム ・イニ シ ア テ ィブ の た め の 法 に 関 す る 研 究 課 題
25 9 1／0 1／01 － 93／12／3 1
［
150ヒ ト個 体 を 同 定 す るた め の m tD N A 解 析
26 9 1／0 2／0 1 － 98／03／3 1 10 1 ヒ トゲ ノム 研 究 創 成 の た め の ユ タ ・セ ン ター ／ELS 臼 ア
27 9 1／0 2／08 － 93／0 7／31 29将 来 の 疾 患 を 予 測 す る ・遺 伝 病 診 断 の 開 発 ・応 用 ・使 用 法 に 関 す る諸 問 題
28 9 1／0 3／10 － 93／03／0 9
17技 監 ㌶ 莞 孟 マ ップ 作 成 ’配 列 解 析 ＝科 学 と、鯛 ’公 的 政 策 の 発 展 と・ハ イ ス ク ‾ ル の 生 物 学 甲 う
29 9 1／0 3／15 － 92／03／14 160正 義 とヒ トゲ ノム に 関 す る 会 議 ：199 1年 11月 開 催
30 9 1／0 3／25 －9 1／09／302 80法 科 学 に お け る D N A 技 術 応 用 の 評 価
」 竺 鵬 の 臨 床 応 用 で 倫 理 的 に 優 先 妄 云 言
31 9 1／0 4／01 － 95／03／3 1 35
32 9 1／04／0 1 － 95／03／3 1 18 5ヒトゲ ノム 全 地 図 が 保 険 に 関 わ る 問 題
33 9 1／04／0 3 － 95／07／3 1 14 3倫 理 とゲ ノム 分 析 に つ い て の 短 期 の 教 育 課 程
34 9 1／04／10 － 93／09／30　 25 1州 政 府 とヒ トゲ ノム 計 画
35 91／05／0 1 － 92／07／3 1 86　 生 物 学 と生 物 医 療 科 学 分 野 の 若 い 研 究 者 へ の 資 金 提 供
36 91／06／14 － 96／05／3 1 ！
胃＋
H G lの 組 織 化 ．社 会 的 イン パ ク トと技 術 設 計
37
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38 ㌣ ！0竺 一二 ？竺 竺 年 ？5
l
！ヒ トゲ ノム 問 題 の 教 育 者 として の 遺 伝 カ ウ ン セ ラ－
39 9 1／0 7／01 － 95／09／30！2 70 j倫 理 と遺 伝 学 ア メリカ 合 衆 国 とカ ナ ダ の 取 り組 み の 調 査
40 199 1／7／27 下 流 ‾：疾 患 とい う汚 名 ．遺 伝 子 検 査 の 問 題




遺 伝 学 の 倫 理 的 問 題 に 対 す る ／くラ ダ イム とな る ア プ ロ － チ
42 91／08／0 1 － 96／08／3 1
！193ア メリカ の ポ ピュ ラ ー 文 化 に お け る 人 の 遺 伝
43 91／09／0 卜 93／02／28 工2 12 ：遺 伝 プ ラ イバ シ ー ：法 制 化 モ デ ル の 探 求
44 91／09／10 － 92／09／19 275D N A 解 析 に よ って 得 られ た 成 果 とそ の 解 釈 に 関 す る ワ ー クシ ョップ ．199 1年 10 月
45 91／09／16 － 94／09／15 8 1岐 路 に 立 つ 医 学
46 91／09／19 － 94／09／18 732 つ の ユ ニ ッ ト．分 子 遺 伝 学 と環 境 化 学
47 91／09／20 － 92／09／19 75ヒトゲ ノム 計 画 ・パ ブ リック ・フォ ー ラ ム
48 91／09／23 － 93／09／22 223
l
！職 場 とヒ トゲ ノム に 関 す る労 働 会 議
l
4g 91／09／30 － 92／03／3 1
！166
l
嚢 胞 性 線 維 症 ス ク リー ニ ン グ の た め の 教 材
50 91／0 9／30 － 92／08／3 1109
l
ヒト遺 伝 子 工 学 の 社 会 的 イ ン パ ク ト
5 1 9 1／0 9／30 － 94／08／30 222
l；嚢 胞 性 線 維 症 の 突 然 変 異 の 検 査 とカ ウ ン セ リン グ
52 9 1／0 9／30 － 94／08／3 1 ； 8［嚢 胞 性 線 維 症 ス クリー ニ ン グ に お け る 規 範 とな る 意 思 決 定 モ デ ル
53 9 1／0 9／30 － 94／08／3 1
1 120
l
i嚢 胞 性 線 維 症 の 突 然 変 異 の ス ク リ‾ 二 ン グ とカ ウ ン セ リン グ
54 9 1／0 9／30 －94／08／3 1l！134嚢 胞 性 線 維 症 ス ク リー ニ ン グ に お け る 倫 理 的 ・政 策 的 問 題
55 9 1／0 9／30 － 94／08／3 1 ！189
l
ヒ トゲ ノム ・イニ シ ア テ ィブ とヘ ル ス ・ケ ア へ の 取 り組 み
56 9 1／0 9／30 －95／0 3／31［20 1ヒ トゲ ノム ・イニ シ ア テ ィブ に よ っ て 提 起 され る神 学 的 問 題
57
9 1／0 9′30 胃 95／0 6／30 l204
，嚢 胞 性 線 維 症 ス クリー ニ ン グ ・代 わ りとな る パ ラ ダ イ ム
58
l
9 1／0 9／30 － 95／08／3 1　 7；カップ ル は 嚢 胞 性 線 維 症 の 危 険 に つ い て ど の くら い の 情 報 を 知 りた い か ？
59 9 1／0 9／30 － 95／08／3 1i 80
l
l嚢 胞 性 線 維 症 の 兄 弟 か ら見 た 保 有 者 の ス テ ー タス の 認 識
60 9 1／0 9／30 － 95／08／3 11 24 1 ：C F 保 有 者 の 検 査 とカ ウ ン セ リン グ の 評 価
61 91／10／0 1 － 92／09／30l 42
！遺 伝 学 積 数 と倫 理 に 関 す る 全 米 研 究 会 議
62 1 1 ／　 －
1－－u一一一1
25
lH G P が 遺 伝 子 検 査 ・ス ク リー ニ ン グ ・カ ウ ン セ リン グ に 対 して も た らす 技 術 の イン パ ク ト 文 化 的 ・倫 理 的 ・法
9 ／ 0　0 1　 92／0 9／30 7 1的 問 題
63 9 1／10／0 1 －9 2／0 9／30
l
79l持 続 可 能 な 世 界 の た め の ヴ ィジ ョン 科 学 ・技 術 と社 会 的 責 任
64
‾‾一　日‾ ▼一一‾‾‾Pr“一 一 「
9 1／10／0 1 －92／0 9／30 l132　コ ン ビュ 胃 ター と 自 由 、プ ラ イ バ シ ー に 関 す る 年 会 議 第 二 回
」　 l
65 9 1／10／0 1 －92／09／3071
∴
控 伝 ス ク リー ニ ン グ へ の 道 嘉 蒜 盲 蒜 義 一‾一一‾‾ ‾‾－u‾‾‾‾ ‾‾‾… ‾‾‾ ‾‾u‾
66 9 1／10／22 －92／10／15
l
l
11 科 学 とジ ャ ー ナ リズ ム の 会 議 Ⅲ　 遺 伝 子 と人 間 行 動 ・新 世 紀 な の か ？ ・1991年 10 月
67 92／0 2／0 1 － 95／0 1／3 1 279
l
バ イオ テ ク ノロジ ー に 関 す る委 員 会





13 コ ン ピ ュー ター と 自 由 、プ ライ バ シ ー に 関 す る 年 会 議 ・第 二 回 1992 年 3 月 開 催
69 92／03／0 1 － 93／02／28 77 ，科 学 ・技 術 と倫 理 的 責 任 に 焦 点 を 当 て た 教 育 フォ ー ラ ム ：1992年 6 月 開 催
70 92／03／15 － 93／09／14
l
li］
207 ；癌 とヒトゲ ノム ：倫 理 的 問 題
7 1 92／03／15 － 94／03／14
l
110 ，ヒ トゲ ノム 計 画 に よ る知 識 の 法 的 活 用
1－－－ 肩ーー1一一一 一一一 一一 一一 一一 一一一一一一一一一一一一一一 一一一一一V一”u－u…一一r　… －H　R 一一一 一一 一一胃一一一　一
72
　 「
9 2／03／20 －93／02／28281 ！
l
ヒ トゲ ノム 計 画 ：選 択 と挑 戦 の た め の フ ォー ラム
73 92／03／3 1 －98／0 3／31
「ー
5 8 ヒ トゲ ノム 教 師 の ネ ッ トワ ー ク化 計 画
74
l
92／04／0 卜 94／0 2／28 j
日 子
19 1 手
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75 92／04／0 1 －9 6／03／3 1
手259 庖 康 ・正 常 性 ・機 密 保 持 の 評 価
76 92／05／0 1 －94／12／30 r 256
：遺 伝子 検 査 ・スクリー ニング ・カウンセ リン グに 対 して H G P が もた らす 技 術 の インパ クト：文 化 的 ・倫 理 肺 運
l的 問五百
77 92／0 5／01 －95／0 3／16 1 265
J
犯 罪 に お け る遺 伝 的 要 因 ‥発 見 と利 用 法 、そ してそ の 含 意
78
7 9
92／05／0 1 －96／04 ／30168ト［ヒトゲノム 計 画 と女 性
」一 －
92／0 5／01 －97／10／31 70遺 伝 スクリー ニング へ の道 ：患 者 の 知 識一 患 者 の 実 際
80 92／05／1 胃95／04／3 0 2 71遺 伝 学 者 のア プロー チ の 倫 理 二国 際 比 較
8 1 竺 竺 竺 二竺 聖 ㌣ 177
92／07／0 卜 93／06／30 i 13
ゲ ノム へ の ア クセス ．科 学 の最 前 線 にお け る正 義
82 ヒトゲ ノム 研 究 の もつ 諸 問題 につ いて の会 議
83 92／07／0 1 －94／06／30 170
！
教 育 の 倫 理　 遺 伝 学 カウンセ リングの ケ ースブ ック
84
92／07／10 －95／06／30 i 253ヒトゲ ノム 計 画 ・人 間 的 次 元 と科 学 的 次元
85
F
92／07′15 －95／12／30 E 40ゲノム の マッピング ：健 康 と生 命 保 険 に対 してもつ 含 意
8 6 92／0 8／01 －93／0 7／31 268ヒトの遺 伝 的 多様 性
遺 伝 学 ・倫 理 学 と選 択 ．定 量 的 研 究
科 学 技 術 にお ける操 縦 士 フェロー プログラム ・分 子 遺 伝 学 の 生 命 倫 理 問 題
8 7 92／0 8／01 －95／0 7／31 116
88 92／08／15 －94／08／30 ！187
89
一 － 十
92／09／0 1 ‾94／08／3 1 i 2 60倫 理 学 とヒト遺 伝 学 の 全 米 情 報 リソース
90
…一十 胼
92／09／25 －96／08／3 1 ！188
1
C H L C の ため の EL S lコア
遺 伝 差 別 に おけ る法 的 問 題91
9 2／高 言 読 寸 言
92
9 3／01／15 －94 ／12／3 1 ！
l
227遺 伝 情報 の 管 理 ：ア メリカの 看 護 婦 ・看 護 士 政 策
93 93 ／02／0 1 －94 ／01／3148 ：生命 の秘 密
94
l
9 3／02／0 1 ‾95／07／3 1 ）18 遺 伝 学 に関 す るアカデ ミックと産 業 との 関 係
95
9 。示 。，＿論 詰
284遺 伝 学 に関 連 す る判 決 の リソー ス ・プロジェクト
96
l
93 ／04／0 1 －93 ／09／30 ピ
－ 一一…一一－－ － r」
107 1生 物 医療 ・生 物 科 学 にお ける倫 理 学 教 育 イ研 究部 門 の ため の ワークショップ 1 9 9 3 年 6 月
97 93／04／0 1 瑚 ／03／3 1 j1竺」
忘 計云選 択 の 境 界 につ いて の り＿ クシ ョップ ・遺 伝 学 的 技 術 と生 殖技 術 の 社 会 的 形 成 19 9 。年 4 月
98
9 3／04／0 卜 9 5／03／31 272 ！プライバ シー につ い ての 社 会 科 学 上 の概 念 と研 究 ・プライバ シ ー ・機 密 性 とアクセス の 問 題 に関 す る包 括 的
1－ 1な 目録 と分 析
99 l93／04／0 1 －95／12／3 1 i17 情 報 の 管 理 、ア クセス と規 制 ：ハ イスク ルー の 生 物 学 教 材
100 9 3／04／0 1 －9 6／03／3 1 9 1ゲ ノム の 技 術 とそ の 問 題 ・教 育 者 への 実 践 的 ワー クショップ
」
101
9。元 請 謡 轟 音 ユケ ナジ ・ユ ダヤ 教 の 人 々 。対 す る遺 伝 子 検 査
102 9 3／04／0 1 －96 ／03／3 1 ：
i
22 1 D N A バ ンキ ング とD N A デ ータバ ンキング ・倫 理 的 ・公 共 政 策上 の 諸 問 題
10393／04／0 1 ・96 ／04／30　 4 1 ：ヒトゲノム ・科 学 と社 会 的 帰 結 遺 伝学 とヒトゲ ノム に 関 するインタラクティブな展 示 とプログラム
104
－‾‾lTl9 3／04／15 －93 ／10／14　 82ゲ ノム 研 究 の 成 果 の 最 大 化 商 業 上 の インセンテ ィブに 対 して特 許機 会 が 与 え る影 響 につ いて の会 議［　 1993 年 5月
‾ー ‾一‾U‾ー ‾丁－ ‾‾　　－ － ‾胃 － ‾uu～ ‾ 一一 ‾‾‾ ‾‖u‾－ ‾
93 ／05／0 1 －95／04 ′30 1 148 ヒトゲノム 計 画 の 教 育 とア ウ トリーチ105
10693 ／06／0 卜 96 ／0 1／31 3 i遺 伝 子 デ ー タバ ンクに 保 管 され たプライバ シ ー情 報 保 護 の ため の ガ イドライン
107 】93 ／08／15 －95／0 7／31 39 1
l
H U G O 国 際 年報 出 版 の た め の 企 画 （G E L S ）
108 93 ／08／18 －96／0 7／31 ：
丁　 ‾ー‾‾‾‾‾‾‾ へ1F‾‾‾‾‾‾一‾‾‾J‾‾、－ ‾ー‾‾‾‾‾‾－‾‾‾‾1、‾－　 N，‾h ‾‾ ‾ ‾ ‾ ‾‾‾‾‾‾一‾‾‾‾肩‾‾‾‾‾‾，‾‾‾‾一日‾、ー‾ ‾‾‾‾‾－‾
28　 ヒトゲノム ・イニ シアティブと倫 理 理 論 の 限界
10993／0 9／01 ‾95／08／31 i224
l
遺 伝 的 還 元 主 義 ：その 源 泉 と問 題 点
11093／09／01 －95／08／31 2 3針 ヒト遺 伝 学 にお け る家族 研 究 の ため の 倫 理 的 ガ イダンス
11193／09 ／28 －00′06／30 ［
，59 ダ
l




研 究 機 関　　 恒 0． E L S ト研 究 テ ー マ
1 12 93／09／28 － 96／08／3 1
lt 158！ヒ トゲノム 教 育 の モ デ ル ・プ ロ グ ラ ム
l
1 1393／10／0 1 － 94／09／30
1 209D N A の 法 科 学 ：更 新 一一補 足
1 14 93／12／27 － 95／12／3 1 】14 7情 報 と分 子 生 物 学 の 変 容
115 94／0 1／0 1 － 95／12／3 1
！2 16
l
生 殖 上 の 意 思 決 定 に お け る 遺 伝 情 報 の 活 用
1 1694／0 1／0 1 － 96／12／3 1 98出 生 前 遺 伝 子 診 断 ：提 供 者 と 患 者 の コ ミュ ニ ケ ー シ ョン
117 94／0 1／15 － 96／07／3 1
I 8 7法 医 学 D NA タイ ピ ン グ に お け る D N A フ リク エ ン シ ー の 評 価
11894／02／0 7 － 95／01／3 1 276討 論 の た め の 会 議 ：D N A サ ン プ ル の 一 致 と 法 医 学 D N A タイ ピ ン グ に とくに 関 連 す る 人 口 遺 伝 学
119 94／03／0 1 － 99／12／3 1 195ヒ トゲ ノム の 配 列 決 定 に さい して の パ ー トナ ー と して の 高 校 生
12 094／03／0 4 － 95／02／28 232
ア メリカ 人 の 生 活 に お け る 科 学 の 展 示 会 に 向 け た バ イオ テ ク ノロジ ー に 関 す る棲 械 に よ る イン タラ クテ ィブ な
展 示 方 法
121 94／03 ／15 － 98／09／15 14 1ヒ トゲ ノム 計 画 の 科 学 的 ・EL S的 側 面 に つ い て の ヒス パ ニ ックの 教 育 プ ログ ラ ム
12294／04 ／01 － 95／03／3 1 24 7シ ン ポ ジ ウ ム ；ヒトゲ ノム ：必 要 な い くつ か の 会 合　 ヒ トゲ ノム 計 画 の 方 法 ・目 的 と諸 問 題 1 9 9 4 年 4 月
123 94 ／04／01 － 98／03／31
1
2 0 B R C A l検 査 の 行 動 学 的 ・心 理 学 的 効 果
12494 ／04／07 －97／03 ／31 9 3
l
L FS に お け る P 53突 然 変 異 を 予 測 す る た め の 検 査 プ ロ グ ラ ム
125 94 ／06／0 1 －00／12／31 72ゲ ノム 学 に お け る 、個 人 的 占 有 、社 会 的 な 普 及 、商 業 製 品 の 開 発
12 6 94／06／0 1 肩96 ／11／30
I
88 新 しい 遺 伝 学 に 対 す る 準 備 ：専 門 家 た ち へ の 教 育
12 794／08／0 1 －9 6／07／31 226l共 通 の 基 盤 を 求 め る 会 議 ＝障 害 を 持 った 人 々 と遺 伝 学 の 専 憎 の た め の フォ ー ラ ム 1994 年 11月
12 8 94／08／0 8 － 96／08／31 121
l遺 伝 学 カ リキ ュ ラム の 更 新 と演 劇 化
129 94／08／15 － 99／08／14 258渾 名 講 演 者 ＝ゲ ノム 科 学 シ リー ズ
1
13 0 94／08／18 胃 95／07／31
l　　 i［225 i共 通 の 基 盤 を 求 め る 会 議 ：障 害 を 持 っ た 人 々 と遺 伝 学 の 専 門 家 の た め の フォ － ラ ム
ミ
131 94／09／0 1 －00 ／07／31 261倫 理 とヒ ト遺 伝 学 の 全 米 情 報 リソー ス
13294／09／0 1 胃 95／08／31 83どち らの 科 学 者 を 信 じま す か ？ 技 術 論 争 に お け る 方 法 の 代 替 手 段 に 関 す る 会 議 1 9 9 4 年 開 催
13 3 94／09／0 1 － 96／08／31 19精 神 上 の 異 常 に 関 す る遺 伝 子 検 査 とス ク リー ニ ン グ
134 94／09／0 1 －9 6／08／31　 63
】遺 伝 学 、刑 法 上 の 正 義 とマ イノリテ ィ社 会 に 関 す る 会 議 ・刑 法 上 の 正 義 に 関 す る 専 門 家 た ち へ の 導 入 1994
年 9 月
13 5
94／09／0 1 －98／08 ／31 103 lバ イ オ テ ク ノロ ジ 胃 に 関 す る フ ォー ラム
13 6
l
94 ／09／30 －00／05／31 5 6　 結 腸 癌 リス クの 遺 伝 子 検 査 ．心 理 社 会 的 研 究
137 94 ／09／30 －00／08／31 3 3癌 リス ク の 遺 伝 的 ア セ ス メン トに つ い て の 臨 床 医 の た め の 案 内
138 94／09／30 － 01／07／3 1 119H N P C C 遺 伝 子 検 査 の 心 理 社 会 的 側 面
13994／09 ／30 胃 01／08／3 1 163B R C A l検 査 前 の 教 育 モ デ ル の 比 較
140 94／09 ／30 － 01／12／31 105結 腸 癌 リス ク の カ ウ ン セ リン グ 二危 険 に さらされ て い る親 戚 の た め の
14 194／09／30 － 95／09／29249
E痕 EL S I研 究 に 関 す る 国 際 ワ ー クシ ョップ
14 2 94／09／30 － 96／07／31 89思 春 期 の 女 性 に 対 す る 両 親 の 遺 伝 子 検 査 が もた らす 心 理 的 イ ン パ ク ト
14 394／09／30 －9 6／07／31250
十
実 践 ガ イ ドラ イン ・癌 リス ク情 報 の 供 給 者
ニ ュー メデ ィア に お け る 遺 伝 学 と行 動 ：1945－1995144 94／09／30 －9 6／0 9／29 6 1
14594／09／30 －9 7／0 7／3123 乳 癌 リス ク の た め の カウ ン セ リン グ 戦 略
14 6 94／09／30 －9 7／0 7／31 24乳 癌 リス ク の た め の カウ ン セ リン グ 戦 略
147 9 4／09／30 － 9 7／0 7／31 32乳 が ん に 対 す る遺 伝 的 感 受 性 に 関 す る 検 査












！B R C A l 傾 向 検 査 プログラム の 普 及 法
胼 － 一一一一一一　一一ト 一ー一⊥ 一一一u　rl一 、－－－－－一一－ 一一一－ 一一一一一一一　一一一　一一一一　一一一r胃一一 一一一一′1V一一一一一一一一一一一一一一一一　一一　一一一　＿－＿＿nU、調－＿＿M一一＿＿～－1
9 4／09／30 －9 7／07／3 1 1 99 iB R C A l検 査 の インフォー ム ド・コンセン ト・モデ ル
　　　 」9品 品 玉 論 示 ‾這 ‖】多 民 族 的 地 域 ハ ワイに おけ る結 腸癌 の遺 伝 蒜 妄 ‾‾ － ‾‾n‾、‾‖‾‾▼‾‾1‾‾ー‾ ‾‾‾ー ‾‾‾‾‾－ ‾ － ‾ ‾
152 94／09／30 －9 7／0 7／31 118 H N P C C 遺 伝 子 検 査 の 心 理 社 会 的 側面
153 94／0 9／30 －9 7／0 7／31 202結 腸 癌 リスクの遺 伝 子 検 査 ．心理 社 会 的 側 面
154 94／0 9／30 －97／0 8／31 162B R C A l検 査 前 の教 育 モデ ル の 比 較
155 94／10／0 1 －99／0 9／30　 24 6 コミュニ ティ・カレッジ の イニ シアティブとゲ ノム の 教 育 者
15694／11／0 1 －95／10／3 112 情 報 を遺 伝 子 を 作 る情 報 に 変 える遺伝 子 ：複 雑 な痕 跡 の 遺 伝 学 19 94 年 12 月
157 94／12／0 1 －95／1 1／3044 遺 伝 的 障 害 に 対 処 す る革 新 的 アプ ロー チ
158 94／12／0 1 －99／1 1／30 190ヒトゲ ノム の 教 育 プログ ラム
159 95／01／0 1 －1998 194乳 が ん の遺 伝 子 カウンセ リングと検 査 のインパ クト
160 95／O l／0 1 －199 6 112 乳 が ん の 遺 伝 子 教 育 胃 コンピュー タ一 対専 門 家
161 9 5／02／0 1 －9 8／03／3 1 174 非 伝 統 的 な遺 伝 ：遺 伝 学 とハ イスクー ル 生 物 学 教 育 の た め の 科 学 教 材 の 性 格
162 95／0 2／01 －99／0 6／30 24 5科 学 と健 康 の ため の リテ ラシ ー ヒトゲノム ・プ ロジェクト
163 95／03／15 －98／03／15 14 ；B R C A l 検 査 の カ ウンセ リング と教 育 の 成 果
164 95／0 3／15 －99／03／31
2。露 ノム ．ラジオ ．プ。ジ工クト
≠
165 95／04／17 －96／09／302 5 i倫 理 、遺 伝 学 とアル ツハ イマー 病
16695／05／0 1 －95／11／30
謡 蒜 ム ．プ 。ジ 工クトの 会 議 議 事 の 出 版 ：科 学 の 公 共 政 策 形 成 ：199。年 1，月
167
95／05／0 1 －9竺 04／30 j 2遺 伝 学 政 策 の た め の 構 想 枠 組 み
168
1
95／05／0 1 －97／04／30 153生物 医療 の 利 害 対 立 につ いて の 会議 ；1995 年 春
169
ド
95／05／0 1 －98／04／30 i 76機 密 保持 ・プライバ シ ー ・保 険
170
95手 尋 ／05／17 回 社 会 に対 す 垂 空 空 アプ ロ二〔
95／06／0 1 －0 0／05／31 ］2可 ヒト遺 伝 学 の 議 会 フェロー シップ17 1
172
lら95／06／0 1 －96／05／31 】213遺 伝 子 診 断 の 分 子 学 的 方 法 に関 す るワー クショップ ：1995年 7 月
173 9 5／07／0 1 －9 6／06／30
23凋 宗 忘 ㌢ 悪 霊詣 百→ け ることにつ い ての 会議 ＝とげ ノム ‘プロジェクトに 関 する哲 学 的 ・歴 帥 倫
174 95／07／0 1 －98／06／30167プライマリー ・ケア 実 践 者 に 対 するヘ ル ス ・ケア の遺 伝 学 化 の 諸 問題
175 95／08／04 －0 3／08／1 i 27メキ シコ系女 性 に対 す る遺 伝 カウ ンセ リングの 戦 略
メキ シコ人とメキ シコ系 アメリカ人 による羊 水 穿 刺 の 使 用176 9 5／08／04 －98／07／3126
177
95／08／15 －96／08／14 1 84 ゲ ノム 研究 の 応 用 の 推進 と管 理 につ いての 会 議
178
9 5／08／18 －0 1／11／30　 53 i遺 伝 学 政 策 形 成 に マイノリティを参 加 させ る方 法
179 95／08／18 －98／0 7／31　 52ゲ ノム 技 術 と生 殖 ：価 値 観 と公 共 政 策
180 ：： 芸 苛 芸 ［
95／09 ／01 －97／08／31 1 49
l
二 つ の ネイティブ ・アメリカ人 にお けるEL S l研 究
181 プライバ シー と機 密 保 持 、新 しい 遺 伝 学 技 術
182 遺 伝 子 に 対 す る疑 問 ：遺 伝 の リスク
183
】
95／09／01 －98／09／0 1 ；122　H N P C C 検 査 の 教 育 とカウ ンセリングの 成 果
184 95／09／01 －99／02／28 ，66 iあ なた の 世 界 、私 たち の 世界 ：ヒトゲノム に関 す る教 材 の 探 求
r‾‾‾‾十‾‾－ ‾‾－ ‾～‾‾‾n▼‾－‾‾‾－‾ノ日　日‾‾‾　‾ー‾‾‾　‾‾‾‾　‾Pー‾‾‾－－ －－ 一一一一－一一調一一一一一一一一一一n－F一一一、－－－－－－－－調胃一一一一一一－ －
185 95／09／15 －95／11／30102 ；
］




研 究 機 関　 ：N o ；　　　　　　　　　　　　　 E LS l研 究 テ ー マ
18 6 95／09／15 －9 7／0 9／14 51
l値 伝 子 治 療 に お け る 研 究 、処 置 、イ ン フォ － ム ド・コン セ ン ト
18 795／09／2 5 胃98／0 8／31156
l
出 生 前 診 断 の 意 思 決 定 の 最 適 化
18895／09／30 －9 7／0 9／29 ； 54血 友 病 の キ ャ リア 検 査 と家 族
189 9 5／12／0 1 －98／0 6／01
十 調 …
［199遺 伝 病 の 出 生 前 診 断
19096／0 1／0 2 －97／12／31 59遺 伝 学 に 関 す る 社 会 的 議 論 の 変 化 に つ い て の 経 験 的 研 究




67　 ヒトゲ ノム 計 画 と精 神 遅 滞 ．ひ とつ の 教 育 プ ロ グ ラ ム
193 9 6／03／0 1 －99／0 5／30 111ゲ ノム 学 に よ る医 療 の 個 人 化 に つ い て の ワ ー ク シ ョップ ：E LS の 挑 戦
194 96／04／0 1 －00／0 3／31 269『G ene Letter』；利 益 的 専 門 家 集 EZ］と消 費 者 に 向 け た 遺 伝 学 の ELS Iオ ン ライ ン ・ニ ュ ー ス レ ター
19596／04／15 －97／0 8／14 92ヒトゲ ノム 計 画 に つ い て の 議 会 セ ミナ ー ・シ リー ズ
196 9 6／06／0 1 －97／0 5／31 263犯 罪 捜 査 に 対 す る D NA タイ ピン グ の イ ン パ ク ト
197 9 6／06／0 1 －97／0 5／31 267ヒトゲ ノム 計 画 の E LS 問 題 に つ い て の ワ ー クシ ョップ ・学 際 的 専 門 家 た ち の 教 育 199 6年 6月 開 催
1989 6／06／0 1 －99／0 5／31 242 血 友 病 “A ”キ ャ リア の 検 査 － 受 容 と反 応
199 96／07／0 1 －9 7／0 6／30
」＿
217ゲ ノム 計 画 とヒ ト増 強 テ クノロ ジ ー
20096／08／0 1 －99／0 6／30：208 看 護 学 部 の た め の 夏 季 ・遺 伝 学 プ ロ グ ラ ム
2 01 96／08／15 －9 7／0 8／1447 『J ournalofthe A rnerican M edicalW om en ’s A sso ciation』の 遺 伝 学 ・女 性 の 健 康 ・特 集
20296／08／15 －9 7／0 8／14 152［D N A サ ン プ リン グ とヒ ト遺 伝 学 研 究 に つ い て の 第 一 回 国 際 会 議 ・倫 理 的 ・法 的 ・政 策 的 側 面 1996年 9 月
203 96／0 9／0 1 －00／0 3／31 254ヒトゲ ノム 計 画 に つ い て 発 言 す る ：医 師 の た め の コ ー ス
204 96／09／0 1 －9 6／0 9／3015ド D N A サ ン プ リン グ とヒ ト遺 伝 学 研 究 に つ い て の 第 一 回 国 際 会 議 ：倫 理 的 ・法 的 ・政 策 的 側 面
2 05 96／09／0 1 －9 7／0 8／31 239タ ス キ ギ ー ・ゲ ノム 会 議 ．ヒトゲ ノム 計 画 とア フ リカ 系 ア メリカ 人 社 会 との 関 連 199 6年 9月 開 催
20 6 96／09／0 1 －99／0 6／30
1
115　ゲ ノム 研 究 の 諸 問 題 ：カ レ ッジ の モ デ ル ・コ－ ス
20 796／09／0 1 －99／0 8／31 ：137iE LS i 電 子 的 事 例 集 プ ロ ジ ェク ト
l
208 96／09／26 －96／09／2 9l124 0
l
：タス キ ギ － ・ゲ ノム 会 議
209 9 6／09／30 －98／08／3 1li 37
」
iプ ラ イマ リー ・ケ ア に お け る 遺 伝 学 的 ジ レン マ 教 育 プ ログ ラ ム
2 109 6／0 9／30 － 98／09／301 234 jァ メリカ南 東 諸 州 に お け る遺 伝 学 教 育 （G e nES ES ）
211 9 6／0 9／30 － 99／01／3 1144 ！ヒト増 強 テ ク ノロ ジ ー を 事 前 に 考 え る ．倫 理 的 ・法 的 ・社 会 的 問 題
212 96／12／0 1 肩 00／02／29li 192細 菌 リテ ラ シ ー に よ る 共 同 研 究 ：親 密 な 他 者　 地 球 上 の ま だ 見 ぬ 生 命
213 96／12／0 1 － 99／11／30 198G enline ・電 子 的 な 臨 床 遺 伝 学 の 知 識 基 盤
2 14
l
96／12／0 9 －99／11／30 46
r
公 共 医 療 遺 伝 学 二あ る 教 育 モ デ ル
2 15
97／0 1／1い 00／0 1／14 】
182ヒトD N A 多 型 の 科 学 と諸 問 題 ハ イス クー ル 生 物 学 教 師 の た め の EL S l訓 練 プ ロ グ ラ ム
2 16 97／02／0 1 －00／0 1／31 176
1
遺 伝 子 ・環 境 と人 間 行 動 ：ハ イ ス クー ル 生 物 学 の 教 材 の 開 発
2 17 97／02／10 －0 1／06／30
！
14 5 ！ヒ ト増 強 ：専 門 職 業 の 倫 理 と公 共 政 策 問 題
2 18
l
97／02／15 － 98／02／14 ；
E
9 1
ヒ トゲ ノム 計 画 一 般 の 人 々 は そ れ に ど う対 処 す る の か 199 7年 度 A A A S 年 会 と科 学 的 イ ノペ ー シ ョラ の ラ ン
ポ ジ ウ ム 1997年 2 月 開 催
219
l
97／02／15 － 99／02／14 28 2ヒ トゲ ノム 計 画 ：マ リー ラン ドに お け るマ イ ノリテ ィ社 会 へ の 接 近 1997 年 6 月
220 97／03／01 － 00／02／29
69 ］ス ペ イン 人 の 役 割 モ デ ル と科 学 教 育 ア ウ トリー チ ・プ ロ ジ ェク ト：ヒ トゲ ノム 計 画 の 一 要 素
221
9 7′0 4′0ト 99／03／3 1 ：17 1 E業 務 に 関 連 す る 問 題 に つ い て の 雇 用 主 の 医 療 的 検 査 を 制 限 す る 法 律 の 効 果 の 測 定
222
97／04／0ト 99′07／3 1 j 2 10 －









127 ［遺 伝 学 上 の知 識 の 配 列 ：人類 学 的研 究
　 一－ 十　 一肩」一一－　 一一一一
97／05／0 1 －00／04／30 ．2 15 1電 子 的 な 学 問 的 成 果 の 出版 ．遺 伝 学 の 基 礎
225 97／05／0 1 －97／09／30　 283ヒトゲ ノム 計 画 二マ リー ランドに お けるマイノリティ社 会 へ の 接 近
22697／07／0 1 －00／06／30　 57遺 伝 子 診 断 とス クリー ニン グに 関 す る州 法モ デ ル
l
22797／07／0 1 －98／06／30　 262　裁 判 官 向 け の 雑 誌 に 見 られ る法 廷上 の 問 題 に おけ る遺 伝 学
22897／07／0 1 胃99／06／30
］
124 遺 伝 学 の 情 報 を保 険 に使 用 す ることを制 限 す る効 果
229 97／07／15 －00／04／14 l 155市 場 主 導 型 の ケ ア管 理 で D NA に基 づ く検 査 が 提 起 す る機 密 性 の 問 題
230 97／0 7／15 －98／06／30 21家 系図 の 出 版 に おけ る機 密 性 の 確 保
2319 7／0 8／01 －02／05／3116 4乳 が ん 患 者 に対 す るB R C A l／2検 査 の 意 思 決 定 と帰 結
232 97／08／01 胃98／07／3 1 2 14B ioa va ilability政 策 プ ロジェクト
233 97／09／01 －98／08／3 1 169ヒトゲ ノム 計 画 に 関す るシ ンポジ ウム ・ラテン ・ア メリカにお け る健 康 に対 す る含 意 19 97年 11 月
2 34 97／09／30 －00／08／30 96将 来 の 疾 患 に さらされ るマイノリティ・研 究 に おけ る彼 らの 役 割
23 5 97／09／30 －00／08／30 117jB R C A l／2 スクリー ニ ングに お けるインフォー ム ド・コンセ ントの 評 価
23697／09／30 －00／0 8／30184B R C A 検 査 に向 け て十 分 に 情 報 を提 供 され た意 思 決 定 の 支 援
237 97／09／30 －00／08／30 2 43リスク／ ベ ネフィット評 価 を改 善 するため の実 証 研 究
23897／09／30 －00／08／3150 B R C A l／2検 査 ：患 者 の 理 解 力と治 療 の 選 択
239 9 7／0 9／30 胃00／08／31 161看 護 教 育 の ため の 実 践 に基 づ く遺 伝学 か ノキ ュラム
240 97／0 9／30 －00／08／31 180研 究 用 D N A バ ンキ ングの た め の インフォー ム ド・コンセン ト
B R C A l素 因 検 査 プ ログ ラム の 普 及
遺 伝 的 な 乳 が ん につ い ての 態 度
241
l　　 l
97／09／30 －00／11／30 1 95 ：




98／0 1／0 1 －98／12／3 1
229 1
179 ［
農 芸 芸 慧 芸 芸 慧 崇 慧 三芸 芸 ；云 しい 見 方 完 蒜 蒜 一 一
1
245 98／0 1／01 －98／12／31 19 7ヒトゲ ノム 計 画 ・21世 紀 にお ける科 学 と社 会 変 化 1998年 4 月
＋－
246 98／0 1／01 －99／06／30　 1 1看 護 文 献 にお ける遺 伝 学 と継 続 教 育
24798／01／01 －1999　　 L　5 ，遺 伝 的 前 立 腺 が ん に対 す る信 念 と態 度
24898／0 1／0 1 ・1999　　 18針 遺 伝 学 の 技 術移 転 に関 す る社 会 的 ・政 策 的 問題
249 98／02／15 －00／02／14 ，
l
12 6　遺 伝 研 究 にお ける監 督 責 任 ．公 的 ・私 的 なヒトに関 わ る研 究 プ ログラムをい か に効 果 的 に 評価 す るか
250 98／0 2／16 －99／02／15 】19針 ヒトゲ ノム 計 画 ：科 学 ・法 律 ・社 会 変 化
98／03／01 －01／02／28 ［2 77 コミュニテ ィ遺 伝 学 と倫 理 プロジェクト
l
251
25298／0 3／05 －00／02／2818 1 モァメリカ優 生 学 運 動 に お けるデ ジタル ・イメー ジ ・ア ーカイブ
25398／03／13 －99／03／12 ！233 遺 伝 医療 と実 際 の 医 師
25498／0 3／25 －00／02／28　 34　 遺 伝 学 サ ー ビスの た め の パ ー トナー シップ
255
98／0 7／01 －01／06／30 ］206 1癌 リスクに 関す る家 族 の情 報 公 開 ・人 類 学 的 研 究
256
257
98／0 7／15 －99／07／14 、45D N A サ ンプ リング に 関 す る第 二 回 国際 会 議 ：遺 伝 学 研 究 の商 業 化　 倫 理 的 ・法 的 ・政 策 的 問 題
l
㌶ ㌫ ， 1 司 「




200 1／0 1／31　　 l
、＿一旦＿1
2中
乳 が ん リス クの 歴史 ：1900年 か ら現 在 まで
9。孟 1。＿云読 蒜 1
l




研 究 機 関　 ；N o． E L S l研 究 テ ー マ
260
98／09／0 1 －　　　 l
2000／0 8／31　　　 ；
一一・一…調－’‾－ ‾‾ナ
10 A D の リス ク 受 容 と遺 伝 子 検 査
2 61 98／09 ／01 － 99／03／31 i 244遺 伝 学 に 関 す る 消 費 者 会 議 と聴 取 損 失 （H earing Lo ss ）研 究
262 98／09／15 － 99／09／14 255ヒト研 究 の イ ンフ ォ ー ム ド・コン セ ン トに 関 す る会 議 ：1998年 10 月
26398／09／30 － 01／06／30 108遺 伝 学 的 法 制 化 ：体 系 、科 学 と政 策





転 学 上 の 発 見 の 普 及 ．メデ ィア の イン パ ク ト
l
266 98／10 ／01 － 99／09／30 15
iヒトゲノム 計 画 に 関 す る知 的 所 有 権 問 題 の 経 済 的 分 析
267 99／0 3／01 － 00／02／29 64そ れ ら は 誰 の 遺 伝 子 か 、に 関 す る 会 議 ：法 廷 は そ れ を 知 りえ る の か 、遺 伝 学 の 法 的 イ ン パ ク ト
26899 ／03／15 － 00／03 ／14 123ル イ ジ ア ナ 州 に お け る マ イ ノリテ ィ社 会 の た め の ヒトゲ ノム 計 画 の 会 議 1999 年 4 月
26999 ／04／19 － 00／0 3／31 138 SP U S A 1999 年 国 際 会 議 ：遺 伝 学 部 門
270 99／04／21 － 0 1／0 3／31 55公 衆 衛 生 と遺 伝 学
27 199／05／01 － 00／04 ／30 154
－ヒトゲ ノム とバ イ オ テ クノロ ジ ー 製 品 の 商 業 化 に お け る ジ レン マ ：産 業 界 に 向 け た 、事 例 を 下 に した ビジ ネ ス ・
工 シ ックス ・カ リキ ュ ラム の 開 発
27 2 99／05／01 －00／0 4／30 23 1科 学 訓 練 イニ シ ア テ ィブ
27 399／07／0 1 －0 1／06／30 264遺 伝 子 検 査 ・障 害 ・生 活 の 質
274 99／08／16 －00 ／08／15 1 266［マ イ ノリテ ィと癌 に 関 す る 第 七 回 隔 年 シ ン ポ ジ ウ ム
27599／09／15 －0 2／08／3 1 140
l
－ジ ェン ダ ー 、階 層 、人 種 の 違 い の 根 拠 に つ い て の 白 人 系 ア メリカ 人 とア フ リカ 系 ア メリカ 人 の 信 念 ： 社 会 的 ・
政 策 的 教 育 上 の 問 題
276 99／09 ／20 － 02／08／3 1
l
i 20 遺 伝 子 、疾 患 、汚 名 ：社 会 一 般 の 態 度 と信 念 に 関 す る 研 究
277 19 99／9／28 2 35遺 伝 学 的 増 強 テ クノロ ジ ー の 倫 理 的 な 含 意
278 99／0 9／30 － 01／08／3 1
－ 22 桓 前 診 断 と子 ど もの 選 択
27999／0 9／30 － 02／07／31 16
E遺 伝 学 の 知 識 とア ル ツ ハ イマ ー 病 に 対 す る 態 度
280
99／0 9／30 － 02／07／3 1 j 128
遺 伝 子 移 転 研 究 に お け る 信 念 の 社 会 的 構 成
28199／0 9／30 － 02／07／3 1 200 ］行 動 遺 伝 学 に 関 す る 一 般 の 議 論 た め の ツ ー ル
282 99／09 ／30 －0 2／08／3 1 113乳 が ん 遺 伝 子 検 査 の た め の コ ン ピュ ー タ教 育






























































































































































































































O E lの まとめ た勧 告 （1998／07 ）＊ 現 状 （2000／04 ）
1 ．連 邦 レベル の 要 件 1a）いくつかの手続き上 の要件を削 O F D A とO PR R は、簡易評価 のカテゴリー をより多く増やした
の 見 直 し 除するか、減らす （11／98） ○○PR R とN C Iは、評価プロセスを簡 素化するために
IR Bセンターを活用するプロジェクトを提案 した。
1b）IR B に実効性 についての評価 を
定期的 に課 す
○改善なし　○民間セクターの認定運動 が始められた
2 ．継 続 評 価 の 強 化 2a）特 定の研究 に対してはD SM B をO N IH は、研 究を適切 に監督する方針 を再度 言明した （5／98）
課す ○その他 の対応は取られていない
2b）D SM B がIRB に対して概要情報を O N IH は、D SM B がIRB と概要情報を共有するようにした（6／99）
提供するようにする ○その他 の対応は取られていない
2C）IR B の検討する範 囲で研究者 にO F D A は現在、臨床研究者 が行いうる／行 う可能性の高書不正
対抗して矯正 的な行為を取るよう警
告する
行 為に関してIRB と後援者 に通 知している






3 ．教 育 上 の 要 件 に関 3 a）被 験者保護 に関して研究機 関が O N IH は、多数のプロジェクトを立 ち上げ、O R PP は、調査研 究





3 C）被験者保護 についてIR B がメン ○対応 は取られていない　 O F D A とN IH のO PR Rは、調 査の結
バー に対して教育することを課す 果 、教育プログラムの確 立を要請 し、手の届 く範 囲内で活動 中
である
4 ．独 立 性 を危 うくす る 4 a）科学を専門とせず研究機 関に所 ○対応 は取られていない
利 益 か らIR B を隔 離 す る属しないメンバーの代表 をもっと拡
ことを助 ける 大するようにする
4 b）十分な独 立性 をもったIRB の重
要性を強化する
○対応 は取られていない
4C）株 主保 有者がIRB の評 価プロセ
スに参加することを禁ずる
○対応 は取られていない
5 ．作 業 負荷 の プレッ 5a）IRB がその義務 を十分 に果たせ ○対応は取られていない
シヤー を認 識 す る るよう資源 を持たせるようにする
6 ．連 邦 の監 督 プ ロセス 6a）N IH のO PRR の保証プロセスを改 O N 王H は、保証プロセスを簡 素化する提案 を作 りはじめた
を再 構 築す る 革 する
6b）F D A の現場視察プロセスを改革5 FD A は、現 場でのプレゼンスを高めたが、その他 の行動を
する 取っていない
6 C）IRB を連 邦政府 に登録す ることを O FD A は、登録制度 についてのワーキング・グループを設置し












































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































1970 1975 19801985 1990 1995 1997
飲 食 料 29．07％ 26．91％　　　 24 ．19％　　　 21．92％　　 18．98％　　 17．32％　　　　　　　　　　　　　16 ．28％
家 賃 ・水 道 ・光 熱 16．55％ 17．8 1％　　 19 ．13％ 19．30％　　 19．42％2 1．76％　　　　　　　　　　　　　 22 ．76％
家 具 ・家 事 用 品 6．2 1％　　　　 5．02％　　　　 5．0 7％ 5．8 1％　　　 5．6 1％　　　 5．90％　　　　　　　　　　　　　　5 ．67％
服 ・履 物 8．11％ 7．87％　　　　 7．69％　　　　 7．24％　　　 6．76％　　　 5．39％　　　　　　　　　　　　　　4 ．76％
通 信 ・交 通 8．58％　　　　 9．86％　　　　 9 ．50％　　　　 9．25％　　 11．86％　　 11．79％　　　　　　　　　　　　　12 ．29％
教 育 ・教 養 娯 楽 9．30％ 8．84％ 8 ．99％　　　　 9．95％ 12．75％　　 13．16％　　　　　　　　　　　　　13 ．70％
保 健 医 療 7．07％ 9．28％　　 10 ．34％　　 10．63％　　　 9．6 1％　　 10．54％　　　　　　　　　　　　　10．4 5％
その 他 15．11％　　　 14．41％　　 15．0 8％　　 15．89％　　 15．0 1％ 14．13％　　　　　　　　　　　　　14 ．0 9％
1970 1　　 1975 1980 1　　 1985 1　 1990 1　 1995 1 1997
必 需 消 費 51．83％　　　 49．74％ 48 ．40％　　　 47，04％　　　 44．0 1％　　 44．99％　　　　　　　　　　　　　　44 ．71％
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